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L'augmentation régulière de la survie des enfants et des adolescents traités pour un cancer permet
d'estimer actuellement en France à 50 000 le nombre d'adultes survivant d'un cancer traité avant
l'âge de 20 ans et qui sont concernés par les possibles effets tardifs de la maladie et des
thérapeutiques reçues (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie). Ces complications peuvent se
manifester avec des délais variables par des maladies cardiovasculaires, cérébrovasculaires (après
irradiation ou chimiothérapie), des troubles neurocognitifs, endocriniens (croissance, fonction
thyroïdienne), troubles de la fertilité et des seconds cancers. Le suivi doit être personnalisé, adapté
à chaque patient et dépend du type de la tumeur primitive, des traitements anticancéreux
administrés mais aussi des facteurs génétiques associés éventuels. Le risque de développer
des complications à long terme augmente avec le temps et peut être exacerbé par les comorbi-
dités liées à l'âge et aux facteurs environnementaux (tabac, alcool, obésité). En France, plusieurs
régions ou centres de traitement ont mis en place des consultations spécialisées dans ce domaine.
Summary
Objectives and organization for the long-term follow-up after childhood cancer
Increased survival of patients with childhood cancer has resulted in a growing population of
survivors. In France approximately 50,000 alive people have been treated before 20 years old
and, as survivors, are at risk for health problems due to disease or cancer therapy (surgery,
chemotherapy, radiotherapy). Complications such as cardiovascular or cerebrovascular disease
evier Masson SAS. Tous droits réservés.
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(after radiotherapy or chemotherapy), neurocognitive deﬁciency, endocrine disorders (hypopi-
tuitary axis, or thyroid dysfunction), gonadal function, and second malignancy can be life-
threatening and seriously affect quality of life. Upon discharge former patients should be given
'passport', containing a summary of their medical history, treatment (surgery, chemotherapy
cumulative doses, characteristics of radiotherapy and organs involved), methods used to pre-
serve fertility, and complications during treatment. Treatments can then be linked to individua-
lized recommendations for follow-up care. The risk of developing long-term complications
increases with time and can be aggravated by age-related comorbidity and environmental
factors (tobacco, alcohol, obesity). Many regions and treatment centres in France have in place
organised long-term follow-up procedures.
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L'augmentation régulière de la survie des enfants et des ado-
lescents traités pour un cancer permet d'estimer actuellement
en France à 50 000 le nombre d'adultes survivant d'un cancer
traité avant l'âge de 20 ans et qui sont donc concernés par les
possibles effets tardifs de la maladie et des thérapeutiques
reçues (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie) [1]. Il n'existe
pas de modèle unique de suivi de ces adultes et nous présen-
tons ici les enjeux et les modalités pratiques de cette surveil-
lance en nous appuyant sur des exemples d'organisations mises
en place en France pour le suivi de ces anciens patients. Dans le
cadre du plan cancer II et en réponse aux différents appels
d'offre de l'INCa en 2010 et 2011, plusieurs projets émanant
de 5 régions françaises (Rhône-Alpes-Auvergne, Île-de-France,
Nord, Grand-Ouest, Aquitaine) ont été retenus dans le cadre du
suivi à long terme en oncologie pédiatrique.
Les enjeux de la surveillance
C'est avec l'amélioration de la survie et l'augmentation du
nombre des patients guéris d'un cancer pédiatrique que l'on
a pris conscience du prix parfois élevé de la guérison sous forme
de séquelles des traitements pouvant menacer la vie ou entraî-
ner une morbidité importante : maladies cardiovasculaires
(après irradiation ou chimiothérapie), troubles neurocognitifs,
endocriniens (croissance, fonction thyroïdienne), troubles de la
fertilité, seconds cancers et parfois des difficultés d'intégration
sociale impactant la qualité de vie [2]. Certains de ces effets
tardifs pouvant bénéficier de traitement spécifique, surtout s'ils
sont pris en charge précocement, l'information des anciens
patients de la survenue possible de ces complications est donc
primordiale [3].
L'information des patients et des parents
Un résumé de l'histoire médicale de l'enfant ou l'adolescent doit
être remis aux parents de façon optimale en fin de traitement. Il
doit comporter le diagnostic, les traitements reçus (interven-
tions chirurgicales, doses cumulées de chaque agent de chimio-
thérapie, caractéristiques du traitement par radiothérapie
comprenant la dose prescrite, le fractionnement et le champ
de la radiothérapie et la dose reçue sur les organes à risqueà proximité) et les évènements nécessaires au suivi ultérieur du
patient (cryopréservation de gamètes ou de tissu germinal) et
d'éventuelles complications aiguës survenues pendant le trai-
tement. Il doit aussi comporter des recommandations de suivi
individualisées en fonction des traitements reçus. Ce résumé,
parfois appelé « passeport » est remis sous forme écrite au
patient ou à ses parents. L'utilisation de sites Internet dédiés
et sécurisés pourrait en rendre l'information accessible plus
facilement que le format papier.
Quelles recommandations de suivi ?
Des travaux coopératifs nationaux et internationaux ont permis
l'élaboration de recommandations de suivi et même s'il existe
encore des divergences en fonction des pays, des travaux
d'harmonisation sont en cours. Quelles qu'elles soient, ces
recommandations devront être actualisées régulièrement, au
fil de l'amélioration des connaissances. Le comité de suivi à long
terme de la Société française des cancers de l'enfant (SFCE) a
élaboré des recommandations de suivi accessibles aux mem-
bres de la société sur son site Internet (ﬁgure 1). Parallèlement,
des fiches d'information et de conseils par organe (cœur, rein,
oreilles. . .) destinés aux patients/parents sont disponibles en
ligne sur la partie publique du site de la SFCE (http://www.sfce.
sf-pediatrie.com/page/le-suivi-a-long-terme). Les recomman-
dations du groupe d'oncologie pédiatrique nord-américain
(COG) sont également disponibles sur Internet (http://www.
childrensoncologygroup.org/disc/le/pdf/LTFUResourceGuide.
pdf).
Des travaux européens sont en cours au sein du groupe PANCARE
(Pan European Network for Care of Survivors after Childhood and
Adolescent Cancer) avec pour objectif l'amélioration de la prise
en charge des effets tardifs et l'harmonisation des pratiques de
surveillance [4,5].
À quels patients est proposé un suivi
structuré ?
En fonction des pratiques de chaque service d'oncologie et/ou
d'hématologie pédiatriques, le contact avec les anciens patients
est variable. Dans beaucoup de services d'oncologie, l'atteinte
de la majorité (18 ans), le recul suffisant pour s'assurer detome 102 > n87–8 > juillet 2015
Figure 1
Recommandations de la SFCE pour le suivi après traitement par chimiothérapie, version février 2011
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el'absence du risque de récidive et l'absence de complications
manifestes des traitements à cet âge ont été pendant longtemps
des critères d'arrêt de la surveillance médicale. La création de
consultations spécifiques de suivi à long terme dans plusieurs
villes de France a été l'occasion de recontacter les anciens
patients. Initiées depuis 2006 par le Dr François Pein, oncologue
pédiatre et adulte à l'ICO René-Gauducheau à Nantes, les consul-
tations de suivi à long terme dans la région Grand Ouest étaient
novatrices en France et concernaient toute personne guérie d'un
cancer quels qu'aient été l'âge lors du diagnostic et la nature du
cancer. Elles permettent de servir d'exemple. Les consultations de
suivi à long terme y sont actuellement organisées par 3 médecins
(un oncopédiatre, un hématologue [adolescents, jeunes adultes
et adultes], et un radiothérapeute). De plus, une autre consulta-
tion couplée orthopédiste-oncologue était réalisée depuis quel-
ques années en orthopédie et a été intégrée dans le réseau du
suivi à long terme. Ces consultations sont réalisées sur le site
d'oncologie adulte (centre ICO, unicancer) alors que la prise en
charge pédiatrique se fait dans l'hôpital mère–enfant sur 2 sites
différents, ce qui symboliquement est possiblement important.
Ce lieu a été choisi entre autre afin de symboliser le passage vers
le monde des adultes. Entre septembre 2006 et novembre 2013,
cette activité comptait 879 consultations, avec un essor et une
demande croissante depuis 2009. L'activité princeps concerne
actuellement les jeunes adultes guéris d'un cancer dans l'enfance
(2/3 du nombre des consultations).
En région Rhône-Alpes-Auvergne, l'existence ancienne de regis-
tres régionaux, registres ARCERRA (Association du Registre des
Cancers de l'Enfant en Région Rhône-Alpes) et Auvergne a
permis de contacter depuis 2011 par courrier 423 des 508 per-
sonnes encore en vie traitées pour un cancer solide (hors
leucémie qui eux sont contactés pour l'étude leucémies de
l'enfant et de l'adolescent [LEA]) avant 15 ans, entre 1987 et
1992 et domiciliées en région Rhône-Alpes ou Auvergne. Ces
patients avaient déjà reçu un questionnaire de santé et de
qualité de vie depuis 2005 (étude Wyeth). Un total de
150 patients a bénéficié d'une consultation commune entre
un oncologue et un médecin interniste.
En Île-de-France, une cohorte de patients traités pour une
tumeur solide avant 1985 avait été établie dans les années
1990 à des fins de recherche sur les effets carcinogènes de
la radiothérapie (cohorte Euro2k) par l'unité Inserm 1018.
Dans le cadre de cette recherche, ces patients traités à Gustave-
Roussy et à l'institut Curie avaient aussi participé à l'étude Wyeth.
Un score de risque épidémiologique a été établi : risque d'avoir
une pathologie cardiaque, cérébrovasculaire, seconde tumeur. . .
La consultation de suivi à long terme a été mise en place en
2012 et les premières convocations ont intéressé les patients
avec un haut risque, essentiellement ceux ayant bénéficié de
radiothérapie cérébrale, médiastinale, ou d'anthracyclines. À ce
jour, plus de 900 patients ont été vus dans le cadre de la clinique
de suivi à long terme.Actuellement, en région Rhône-Alpes-Auvergne et en Île-de-
France les consultations sont proposées à partir de ces expé-
riences à titre systématique à tout jeune de plus de 18 ans ayant
au moins 5 ans de recul par rapport au diagnostic de tumeurs
solides.
Une cohorte rétrospective de patients traités à Marseille et
Nancy pour une leucémie avant 1980 avait été établie en
2003 (cohorte LEA). Cette cohorte est devenue prospective et
actuellement les enfants de plus de la moitié de la France et
traités pour une hémopathie maligne en rémission depuis plus
de 4 ans se voient proposer des consultations de suivi [6].
Les modalités de suivi
Plusieurs modèles de suivi des anciens patients sont possibles,
variables selon les ressources nécessaires et les services qu'ils
rendent. Chacun a ses avantages et ses limites.
Les consultations de suivi
En l'absence de démonstration de la supériorité d'un modèle de
suivi par rapport à un autre [7], en fonction des institutions, ces
consultations sont assurées par l'hématologue pédiatre qui a
traité initialement l'enfant pour sa leucémie, par un oncologue
d'adulte comme à Nantes, conjointement par un oncologue
pédiatre et un interniste comme en région Rhône-Alpes-Auver-
gne, ou conjointement par un oncologue pédiatre et un géné-
raliste comme en Ile de France pour le suivi des adultes guéris
d'une tumeur solide dans l'enfance. La présence d'un radio-
thérapeute quand c'est possible enrichit ces consultations.
Dans certaines de ces consultations un entretien avec un(e)
psychologue est proposé de façon systématique à tous les
patients. Cet entretien ne prétend pas poser de diagnostic sur
le fonctionnement psychique du patient mais propose de pren-
dre le temps d'entendre et d'explorer son ressenti personnel. Il
peut dépister une souffrance psychique et soutenir un travail de
réorientation vers un professionnel de proximité. En Île-de-
France, après une période pilote, la satisfaction rapportée par
les patients de ce temps d'écoute et d'échange a fait pérenniser
cette proposition d'entretien.
Une bande dessinée, validée par le comité de suivi à long terme
de la SFCE, intitulée SALTO, est disponible depuis début 2014. Il
s'agit d'un support faisant suite à une première bande dessinée
intitulée Tristan et le Dr Radianeau qui expliquait la radiothé-
rapie en reprenant les 2 personnages principaux. Présentée
sous la forme de différentes scénettes, cette bande dessinée
permet d'expliquer les buts et les objectifs de cette consultation
(ﬁgure 2).
Un réseau multidisciplinaire
La diversité des effets secondaires possibles des traitements
nécessite une approche multidisciplinaire (cardiologie, gynéco-
logie et reproduction, endocrinologie, orthopédie, rhumatolo-
gie, etc.) et rend important l'identification d'un réseau de
médecins spécialistes d'organes ayant une connaissance destome 102 > n87–8 > juillet 2015
Figure 2
Bande dessinée SALTO
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l'enfance.
La place du médecin traitant
L'implication du médecin traitant est essentielle dans le suivi
des anciens patients mais il est important de lui apporter les
informations sur les effets spécifiques des traitements reçus
dans l'enfance, connaissances qui lui font souvent défaut étant
donnée la rareté de cette situation dans sa patientèle [8,9].
Après la consultation de suivi à long terme dédiée élaborant le
résumé du dossier du patient et les recommandations de suivi
personnalisé, le médecin traitant peut assurer le suivi partiel-
lement ou en totalité selon les risques, le désir du patient, la
nécessité et la fréquence des avis de spécialistes médicaux. En
effet, le rôle du médecin traitant est particulièrement important
dans le suivi des personnes bénéficiant d'une prise en charge
spécifique pour des séquelles parfois lourdes. C'est souvent lui
qui, avec une bonne connaissance du contexte socio-familial,
assure au mieux la prise en charge globale de ces personnestome 102 > n87–8 > juillet 2015à risque souvent multiviscéral et la coordination des différents
acteurs de la prise en charge.
Le service d'oncohématologie de Bordeaux a expérimenté la
délégation totale ou partielle du suivi au médecin traitant. Celui-
ci avait un accès facilité à un interlocuteur spécialisé et à un
plateau technique (médecin, « infirmière-clinicienne » de coor-
dination, secrétaire). Le support de cette équipe de coordination
régionale « experte » a été déterminant dans le succès de la
démarche d'insertion du médecin traitant dans le PPAC (Pro-
gramme Personnalisé de l'après cancer) qui a été établi en
commun (équipe CHU/médecin traitant). Cette expérience a
montré que les personnes suivies et leurs familles étaient
favorables à cette surveillance de proximité, leur permettant
aussi la mise à distance souhaitée par rapport à l'histoire initiale.
Elle a aussi permis à certains patients perdus de vue par le
service d'oncologie de reprendre un suivi médical adapté à leur
situation. Elle a également montré l'importance de la présence
en soutien et en organisation de l'équipe de coordination du
CHU nécessaire pour ce projet.58
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généraliste ont reçu le compte rendu de la consultation, le
résumé du traitement reçu et les consignes pour le suivi. Un
questionnaire de satisfaction a pour l'instant été adressé à 134
médecins généralistes (pour150 consultations faites) avec un
taux de réponse de 52 % (70 réponses) : 60 % ne connais-
saient pas le nom des thérapeutiques reçues par leur patient,
75 % se considèrent comme étant mal informé sur les risques
de complications à long terme, 73 % n'avaient pas mis en place
de suivi spécifique, 78 % pensent qu'il est utile ou très utile que
cette population particulière soit vue en milieu hospitalier dans
le but d'avoir un médecin référent. Du côté patient, le ques-
tionnaire de satisfaction a été renvoyé par 60 % d'entre eux :
87 % ont été satisfaits ou très satisfaits par cette consultation,
45 % ont été rassurés, 78 % intéressés, 39 % aidés, 19 %
inquiétés, 50 % souhaiteraient bénéficier à nouveau d'une
consultation SALTO, 75 % conseilleraient la consultation SALTO
à d'autres anciens patients. Concernant leur prise en charge
médicale, 28 % d'entre eux la modifie : 54 % par la reprise d'un
suivi régulier auprès de leur médecin généraliste, 24 % par un
suivi chez un spécialiste et 14 % par un suivi chez un interniste.
Enfin, 41 % témoignent avoir modifié leur hygiène de vie
(données personnelles).
La place du médecin traitant est donc importante même si ces
derniers avouent le plus souvent avoir besoin d'aide pour orga-
niser au mieux ce suivi.
L'éducation thérapeutique du patient (ETP)
Dans la région Nord, une démarche d'éducation thérapeutique
est en cours de mise en place au centre Oscar-Lambret, Lille.
L'objectif de cette démarche est d'aider le jeune adulte
à comprendre sa maladie et les traitements qu'il a reçus pendant
son enfance, de chercher et d'identifier avec lui les modalités de
repérage et de gestion des séquelles physiques ou psycholo-
giques à long terme et les complications potentielles des trai-
tements reçus, ainsi que de l'informer des modalités de
prévention des seconds cancers. Ce programme est proposé
à tout patient adulte suivi dans l'enfance pour une pathologie
cancéreuse et à plus de 5 ans d'arrêt de traitement. Il est basé
sur une démarche active du patient, qui contacte l'équipe, s'il le
souhaite, après avoir reçu la plaquette d'information, soit par
courrier pour les patients déjà adultes, soit par l'intermédiaire de
l'oncopédiatre lors de la dernière consultation médicale en fin
de suivi rapproché. Une réunion bimensuelle multi-profession-
nelle a été mise en place à laquelle participent deux oncopédia-
tres, les infirmières en charge de l'éducation thérapeutique, la
psychologue, l'assistante sociale et l'éducatrice spécialisée. Tous
les dossiers des patients inscrits aux séances d'éducation thé-
rapeutique y sont discutés. Un dossier reprenant l'histoire médi-
cale, les séquelles liées à la maladie ou au traitement ainsi que
la surveillance préconisée est alors élaboré par l'infirmière en
charge de l'éducation thérapeutique en lien avec les différentsintervenants référents pour ce patient. Le programme d'éduca-
tion thérapeutique se décline alors en plusieurs étapes ; le diag-
nostic éducatif est réalisé lors d'une première consultation avec
une infirmière clinicienne formée à l'éducation thérapeutique.
Lors de cet entretien, sont abordés l'accès aux soins, les aspects
financiers, la reconnaissance de la maladie, le logement, les
besoins de formation/d'insertion professionnelle et l'organisa-
tion familiale. Les séances d'éducation thérapeutique sont
ensuite programmées, selon un rythme défini conjointement
par le patient et l'équipe éducative, en fonction du nombre
d'objectifs fixés et de la disponibilité et motivation du patient.
Dans le cadre du suivi socio-éducatif, le patient est reçu par
l'éducatrice spécialisée et l'assistante de service social. Ainsi,
une évaluation des conséquences du cancer sur la vie quotidienne
est-elle réalisée, permettant de dégager avec l'équipe des pistes
de réflexion et d'action. Pour ce faire, différents partenaires sont
mobilisés : médecin du travail, mission locale, pôle emploi, orga-
nismes spécialisés de formation, etc. Une consultation avec la
psychologue est également systématiquement proposée. Un
bilan des séances et une évaluation des compétences acquises
sont ensuite réalisés. Ces bilans sont présentés lors de la réunion
bimensuelle multi-professionnelle et donnent lieu à la rédaction
d'un courrier récapitulatif adressé au patient, au médecin traitant
ainsi qu'aux différents médecins spécialistes prenant en charge le
patient. En fin d'éducation thérapeutique du patient, il est pro-
posé au patient de garder un contact au long cours (rappel
téléphonique ou consultation tous les 5 ans). Ce contact ponctuel
doit permettre d'évaluer l'autonomie du patient dans la gestion
de son suivi au long cours, mais également de lui proposer une
nouvelle démarche d'éducation thérapeutique de renforcement,
s'il en ressentait le besoin. Ce contact avec le patient est aussi
l'occasion de recueillir les informations nécessaires à la base de
données de suivi au long cours.
Un dossier de demande d'autorisation a été déposé auprès de
l'ARS Nord-Pas-de-Calais. Le programme d'ETP a débuté fin
2013, après accord tacite de l'Agence. Au départ, l'équipe du
centre Oscar-Lambret (COL) a recensé, parmi l'ensemble des
patients ayant été pris en charge depuis 1995, ceux qui rem-
plissaient les conditions pour être inclus dans le programme,
c'est-à-dire étant à plus de 10 ans d'arrêt des traitements et
ayant au moins 18 ans. Ainsi, 173 patients ont-il été identifiés.
La plaquette a été envoyée à 145 anciens patients, 28 étant
perdus de vue depuis la fin de leur suivi au COL. Depuis début
2014, les jeunes adultes se voient proposer le programme d'ETP
par le médecin référent lors de leur dernière consultation vers
18 ans, ce qui permet des échanges plus directs et une meil-
leure compréhension de la démarche. À ce jour, 39 consulta-
tions ont été réalisées et 15 patients ont des rendez vous
programmés. Cependant, les séances d'éducation thérapeu-
tique sont actuellement suspendues à la demande de l'ARS
dans l'attente de compléments d'informations concernant ce
programme.tome 102 > n87–8 > juillet 2015
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Dans les années 2000, aux États-Unis, des patients à risque de
développer un cancer du sein secondaire, une pathologie car-
diaque ou une ostéoporose et faisant partie d'une cohorte la
« Childhood Cancer Survivor Study » ont reçu, dans un encart
associé à une newsletter de l'étude, des conseils de suivi
adaptés. Il s'est avéré que ces conseils envoyés par la poste
en dehors d'un cadre de consultation n'avaient pas eu d'effet sur
la sensibilisation des anciens patients et que les examens
n'avaient pas été réalisés. Par ailleurs, moins de 50 % des
patients (ou leur médecin généraliste) avaient en leur posses-
sion un résumé des thérapeutiques reçues [10]. Cette expé-
rience incite à développer des équipes de médecins hospitaliers
spécialisés dans le suivi à long terme des adultes à laquelle
peuvent avoir recours les médecins traitants et/ou les patients
[11].
Quelle couverture sociale pour le suivi des
patients ?
La très grande majorité des enfants et des adolescents a été prise
en charge à 100 % dans le cadre de l'affection de longue durée
(ALD) à partir du diagnostic et l'est encore après la fin des
traitements si ceux-ci ont engendré des effets secondaires néces-
sitant un suivi spécifique et d'éventuels traitements. Il n'en est pas
de même pour les patients devenus adultes et qui n'ont pas de
pathologie déclarée mais qui néanmoins nécessitent un suivi
médical prolongé. Ils ne relèvent plus alors de l'ALD qui est
liée à l'existence d'une pathologie mais du « suivi post-ALD »,Références
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